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La acondroplasia es una condición congénita y determinada genéticamente.
Los niños y adultos con esta condición tienen baja estatura, miembros cortos y
macrocefalia (cabeza grande). La inteligencia es normal, así como su
rendimiento escolar.r.r

No existe en la actualidad unn trrattamienamiento 100% curratiativoo. Sin embargo, con un
adecuado seguimienseguimiento, se puedepuedenn detectar ccompliomplicacioneaciones precozmente y
tomar medidamedidas papara aliviar o preevvenienir daños. El objetiobjetivoo es maximizar la calidad
de vida y el desardesarrolollo de los niños.

Conocer esta ccondicióondición en ttodoodos sus aspectos es fundamenfundamental paparaa mejomejorarr lala
imagen de las personasonass con acondroplasia, dejar de ladladoo pprejuicioejuicios ys y ffavoorrecer
el respeto y la integegraciónación, a los que todos tenemos derecho.echo.

La accondroplasioplasia se debdebe a un cambio genético que afecta eell crecimienecimiento de losos
huesohuesoss larrgosgos. Se originorigina por una mutación en un gen llamadllamado recceptorr del
factor de crecimienecimiento de fibroblaoblassttos tipo 3, FGFR-3, cuya altteeraciónn produoduce
falta de ccrrecimientto óseo. OcurOcurre enn uno cada 20.0020.000 nacimiennacimienttos.os.

Es frrecuenecuente que en las eccogografías realizadass een el último trimestre del
embaembarazo se detectee retraso dde crecimiento y miembmiembros cortos. CuandCuandoo el niñoniño
nace, las caracteríeríssticas clíniclíniccaas ys y radiogadiográfiáficas permipermitten realizaealizaealizar elel
diagnóstico.

Si bien eexixisten mémétodos de labolaboratorio genéticos paparraa confirmar ell diagnódiagnóstico,
éstooss no soson necesarioesarios en la gran mamayyoríoríaa ddee lloos casos.

La principal carracactteríerísstica de la acondroplasia es la baja estatura. LoLos bbrrazoazoss y
piernas son mámáss ccortos, mientras que la columnolumna está sólo ligeligerramenamente
acortada.

Esta desproporción es evidente desddesdee el nacimientto, inclusincluso se puede detectar
en la etapa prenatal.

Los varones con acondroplasia nacen, en promedio, ccoon un peso de 3,210 g. y
una longitud corporal de 45,5 cm. Las niñas pesan al nacer,r,r en promedio, 3,150
g. y miden 45,7 cm. La estatura adulta puede variar entre 114 y 144 cm., en
varones, y entre 107 y 132 cm., en mujeres, según un estudio de la población
argentina realizado por el Hospital Garrahan.
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¿Qué es la acondroplasia?

¿Cuál es su causa?

¿Cuándo se diagnostica y cómo?

¿Cómo es el crecimiento?



En el estudio de población argentina también se observó una relación entre la
estatura de niños con acondroplasia y la estatura de sus padres. Esto significa
que los niños con padres altos son un poco más altos que aquellos cuyos
padres son más bajos.

Otras características clínicas:

Los niños con acondroplasiaa tienetienenn la cabeza dde mamayoor tamaño a todas las
edades, compaomparrados con loss otrooss niños. Esto ssee accompaña de un menor
desarrollo dee laa cara. Los dedos y las manos son corortosos. Las articulaciones, en
general, sonn laxaslaxas;; sin embargo, algunaalgunas articulaciones como lalass caderas,as,
rodillas y codoodos puedepueden no logogrrar lla extensióensiónn cccompompompleta.

TTodoodos lloos niñoniños debenn tener un pediatra de cabeceerra, para rrealizar los
contontroles habituahabituales, lla recomendación de vacunas y eel seguimienseguimiento del
desardesarrrollo.

En las cconsultas, el pediatrraa evaluaaluará la fuerzfuerza ya y el tonoo musculamuscular,r,r el
crecimienecimientto en genegeneral (pes

pediat
(pes

pediat
o yo y tallaalla) y,y,y en especialespecial, el de la cabezaabeza. Para

controlar el crecimienecimiento, se debedebenn usar las tablaablas papara niños argentinogentinos con
aaccondondroplasiaoplasia, que son las más cercanas a la estatuaturra de los niñoniños chillenos.enos.

ComComo ao a todoodos los niñosniños, se aacconsejonseja una visita aall pediatpediatra una vvez por memes el
primeprimer añoo de vida, ununa vez cadadaa tres meses el segundsegundo año y luegluego una vvez porpor
año.

La consulta aa a un grupo multidisciplinarimultidisciplinarimultidisciplinarioo papara la atenciónn dde aspecttoos propiosopios
de la Acondroplasioplasia puede seser de utilidad para el manejmanejo de compliompliccaciones.

Los niños con acondroplasia debedeben ser tratados ys y eesstimuladotimulados de acueacuerrddo a su
edad y no a su tamaño.amaño.

Algunos niñoss ccoon aacondroplasia pueden tener retetrraso en el desardesarrolollloo momottor,r,r
causado por hipohipotoníonía muscularr,r,r pepero eesto mejoraa coon el tiempo. Es posibposibllee que
aprendan más tarde a sostener la ccabezaabeza, sentarsse yy caminar.r.r

Se recomienda sostener firmemenfirmementee la cabeza y laa espaldespalda hasta que el niño
logre la posición sentada en forma independiente.

Al tener menos fuerza en músculos y ligamentos posteriores, puede aparecer
una giba o deformidad en la columna. Se sugiere a los padres que sean
pacientes y esperen a que el niño logre sentarse a su tiempo. La hipotonía
muscular mejora con el tiempo.
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Favorecer el desarrollo integral del niño:

¿CUÁLES SON LOS CUIDADOS EN LA INFANCIA?



Es importante recordar que, antes de caminar,r,r pueden utilizar posiciones
adaptativas, métodos no convencionales para desplazarse, como rolar para
ambos lados, reptar como un soldado o gatear como una araña, algunos
arrastrando la cola. También usan patrones de movimientos distintos para
lograr la transición entre las distintas posturas.

LímiLímitteess de edadd normales papara niños con acondroplasioplasia en la adquisicióadquisición de
paupautas momotoras:as:

•• SoSosténn cefálico:: 3-9 m.

• RolaRola: 4-8 m.

• Se siensienta sinn ayuda: 7-144 m.

• LogLogra pararrsese: 9-18 m.

•• Se mantienmantiene paparado dee manemanera independienindependientee: 12-23 m.

• CaminCamina tomadoo de las manosmanos:: 11-211-222 m.m.

• Camina sosolo: 15-30 m.m.

Algunos niños pueden tener dificultades para lograrr lla prensión de objetos
grandes, porque sus manos son pequeñas. Cuando comienzan a utilizar
elementos de escritura y tijeras, lo hacen de un modo diferente, pero también
lo logran. Se los puede ayudar a mejorar la pinza fina con pequeñas cosas de
uso cotidiano, romper papeles en pequeños trozos, juntar semillas...

Es importante estimular los
juegos en el piso, especialmente

en prono (boca abajo).
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Según criterio del pediatra de cabecera, los niños podrán comenzar
hidroterapia a partir de los 4 años.

El 13% de los niños con acondroplasia adquiere el lenguaje de manera tardía.
Una adecuada estimulación en la casa ayuda a resolver este problema, aunque
algunos casos requieren tratamiento profesional.

En cada consulta, el pediatraa evevaluaaluará los logros ys y convversará con los padres
sobre la aparición de nuevevoss prrogresos y eeventuaentuallees problemas en las
diferentes áreaeass del desarrolllo.o.

Es frecuentee quque llaa familia tenga actitudes de crianza de sobrepeprrotección,ción,
tratando de eevitar lla exposicióxposición dedell niño a situacionesituacionesituaciones que puedapuedan rresulesultarar
conflictivas. LoLoss padrreess deben estar atentos as a estas actitudeactitudes dede
sobreprotección enn eell ambiente familiar y escolar.r.r SiSinn embaembargogo, la realidadealidad
muestra que son niñoniños muy queridoqueridos ys y vvaalloorradoados en la escuela ya y en eell grupgrupo de
amigos.amigos.

ReReccoorrdadar quee cada niñoo es único, así como su evolución eess particulaparticular.r.r

Laa escuelescuela deberá seserr un espacio normalizador donde el niño sesea uno más. Las
didiferencias individualess eestán presentes en todos y cada ununoo de nosotnosotros.

Se destaca la graann imporimportancia de llaa ccomuniomuniccacióación del pediatra con llaa escuela,escuela,
ya que la acondrroplasioplasia es una condición de baja incidencia en la poblaciópoblación porpor
lo que sus caarracactteríerísticas son desconocidas porr algunoalgunos profesionaesionalleess dee la
educación. Es dde utilidautilidad acercar ar a llaa escuelescuela la ccartta que se encuentencuentra all final.final.

Los niños con acondroplasia están en condiciones ddee rrealizar casi todo tipo de
actividad física y no deben ser separados del resto dee susus compañeros.

Los huesos son tan resistentes como los de otros niños. Sin embargo, deben
evitarse los ejercicios de rotación sobre la cabeza como la vuelta de carnero o
la vertical, arrojarse al agua de cabeza y los deportes con riesgo de golpes
bruscos en la cabeza.
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¿CUÁLES SON LOS CUIDADOS EN LA ETAPA ESCOLAR?

¿Qué actividad física es recomendable desarrollar en la escuela?



Es recomendable que el niño camine, corra, baile y participe de juegos grupales
recreativos.

A todas las edades hay que estimular una dieta saludable y la actividad física,
ya que existe tendencia al sobrepeso y la obesidad.

La actividad física además de pprreevvenir la obesidad,, juegjuega un rol importante en
el desarrollo de sus relacioneelaciones sociasociales y autoestima.tima.

La adolescenciencia see reconoce ccomo una etapapaa específiespecífiespecífica de la vidavida,, comomoo unun
proceso dinámidinámiccoo entrree lla niñez y la edad aduladulta. La puberpubertadd enn la
acondroplasia se desardesarrolla y manifiesta normalmente ye y eesstáá caracactterizaderizada por
importantes cambioambios físicos, psicológiógiccoos ys y sociasociales.

EEstos ccambioss suelen ttraer aparejadas modificacioneaciones en el ánimo,
ccomporomporttamienamiento y ccaarácter.r.r Indudablemente, los adolescenentes con
acondondroplasioplasia estaránn expuestos a un desafío de mayoor envergadugadura. ElEl
impacimpactto dee las dificuldificultades en la aceptación social o integrracióación ententre papares
debedeberá seser consideonsiderado para pprrevvenienir posibles situaciones dee marginacióginacióginación o
angustia.tia.

Por otro ladolado, los padres, familiaamiliarres, docentes y pprofesionaesionales quque intervienenervienen
een ell seguimienseguimientoo de estos adolescentes, deberán tener actitudeactitudes y conduconductas
tendienendientes as a fomenomentar la autonomía, la toma gradual de responsabilidadeesponsabilidadeesponsabilidades y el
desardesarrolloo de la capacidaapacidad dee auautogestión en los didiffeerentes ambienambientes donddonde se
desenvuedesenvuelvvan.

Acorde al desardesarrollo individuaindividuaindividuall dde cadada adoadollescente, tambiéambién se debedeberránán
abordar temaemas vinculadovinculados as a educacióación sexualxual, enfermedadeermedades de trransmisiónansmisiónansmisión
sexual yl y embaembaembarrazo no planifiplanificcadoado. De igual manerraa, deberán conontar con los
conocimienonocimientos vinculadovinculados a la prevvencióenciónn ddee aacccidencidentes y adiccioneciones (alcohol,
tabaabaccoo, etc.).

Fomentar el autocuidado ddee llaa salud, promoverr hábihábitos saludabsaludables ys y que
puedan arribar poporr sus medios a uun proyecto de vida superador yr y quee los
motive, deberá seserr ununa constante en toda esta etapa.

CUIDADOS ESPECIALES:

A) ORTOPÉDICO:

Los niños con acondroplasia tienen los miembros mámás cortos y,y,y en algunas
ocasiones, curvados.

En los miembros inferiores se observa una tendencia al varo (con forma de
paréntesis), que progresa cuando comienzan a caminar y con el crecimiento.
Cuando esta posición es progresiva, es necesaria la corrección por medio de
cirugía.
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¿CUÁLES SON LOS CUIDADOS EN LA ADOLESCENCIA?



Es prudentee, dudurante la infanciaancia, hacer contrrolaolar la evolución de la columna
vertebral. DesdDesde los primeros meses de vidavida, eexixiste una tendencia en la
columna lumbalumbar ar a tomar una forma curva o cifótica, que progogrresiesivamenamente
cambia, cuandcuando ccomienzan an a caminar,r,r para vvoolverse lordóticca ((cconn llaa ccolaola
salida). Esta condicióondiciónn ssee desarrolla cuando existe debilidadebilidad musculamuscular, yr, yr puedepuede
resultar en deformidaormidad fija, lo cual se previene evitandando utilizautilizar ccocheciochecittos con
espaldares blandoblandos para el trasladasladoo yy nnoo “apu“apurando” la posicióposición dee sensentado.

Por los mismos motivos quque en cualquier niño, no ssee debdebe usar andadoandador,r,r para
evitar traumatismoaumatismos de cráneáneo yo y paparraa nnoo rretetrrasaasar aún más el comienzomienzoo de la
deambulación.deambulación.

Algunos niñoniños nno logran extendeenderr ccompletamenamenttee sus codos, essto no genegenera
problemas y nnoo nenecesita ser cororrregido.egido.

Los pies son normales, pero mejomejorraará la marcha conn un calzado que sostenga
el talón. Se recomienda utilizautilizarr calzados con ttalóón reforzado, sobre todo
cuando el niño está aprendiendo a caminar.r.r

Los tratamientos para aumentar la longitud de los miembros inferiores y
superiores son una realidad, pero de ninguna manera una urgencia ni una
necesidad absoluta. No todas las personas con acondroplasia pueden
someterse a un tratamiento de elongación ósea, ni todas las personas que
pueden, deben necesariamente hacerlo.
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A diferencia de la corrección de los ejes de los miembros y de sus
articulaciones, la elongación de los huesos debe ser un tratamiento muy
meditado por el niño, los papás, su médico pediatra y ortopedista.

B) AUDICIÓN. NARIZ, GARGANTA Y OÍDOS:

Debido a la pequeñez de los huesohuesos de la cara, sosonn mámás frecuentes las otitis
medias y el líquido en el oído. De noo tratarse oportunamenoportunamente, la audición puede
verse afectada. Estos cuadroos ssee pproducen habitualmenhabitualmente en época invernal,
cuando, al facacttoor predisponenedisponentte anaanatómico, se le agagregaegan los asociados a los
catarros y resfríosesfríos. Los tratamientos indicados varíaaríann en cada caso, desde la
medicación antibiótiantibiótica hasta la cirugía.cirugía.

El ronquido nocturnnocturno es normanormal en la mayoría de looss niñoniños con accondondroplasioplasia y
desaparece cuandoo ssee cambia de posición. Es de imporimporttancianciaa ininformaormar al
médico si se detecectan pausas respiespiraattoriaoriass dudurante el sueñosueño.. El pediatpediatra de
ccabeabecera solicitaarráá la consulonsulttaa al otorrinolaringóorrinolaringóllogogo cuando esstos síntomas
seasean evidenvidentes.es.

Es cononvenieneniente que see realice una audiometría de control al a ttodos loss niños conon
retetrasasoo dell llenguaje.enguaje.

C) DENTAL:

Es importtante edueducar sobre la higienhigiene dental y ell ccontontrol del uso de chupechupetes y
bibebiberronesones. El maxilamaxilar superior es pequeño y puede ocurrir quque no tenga
espaciespacio suficiensuficiente para el crecimiento de los dientes permanenttes; se debedeberá
consulonsultar con un odonodontólogo.ogo.

D) NEUROLÓGICOS-NEUROQUIRÚRJICOS:

Desde los primeprimeros mesemesess de vida hahastta llos 2 años, el perímetperímetro dee la cabezaabeza
crece ddee manemanemanerra acelerada. EEssta condición en genegenerraall no es preocupaneocupante y el
trattamienamiento quirúquirúrrgigico raramente eess neneccesarioesario. ExiExisten tablas especiaespeciales para
contontrrolaolar el crecimienecimiento del perímetro cefálico en niños con aaccondondondrroplasia.oplasia.

Un pequeño grupo de niños puedpuede desarrollar compliomplicacioneaciones neurroológiógiccas de
importancia. LoLoss signosignos a tener enn cuentta son: la falta de progreseso ddee las
pautas motorasas,, laa pépérdida de un logro adquirido previamente, la debilidadebilidad enen
alguna parte dedell cuerpocuerpo, la falta de progreso de pespeso yo y las pausas rrespiespirraatoriasorias
durante el sueño.sueño.

Ante estos signos de alerta, ess ccononvvenieneniente conveersasar en la consulta con su
pediatra, quien podrá consideonsiderraar ununa complicacióación por compresión de la
médula espinal debido a estrechez de los agujeros dedel ccráneo.

Los jóvenes y adultos pueden presentar dolores, hormigueos, debilidad o
cansancio intermitente de miembros inferiores.
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E) RESPIRATORIO:

Los niños con acondroplasia tienen un tórax estrecho y pequeño. En términos
generales, podríamos decir que, ante infecciones similares, estos niños tienden
a tener mayor compromiso respiratorio que los niños sin acondroplasia.

Se recomienda vacunación segúsegún ccalendario nacionanacionall de vacunación.

F) CUIDADOS KINÉSICOS:
Pautas para niños de 0 a 2 años. Indicaciones:

El lograr sososteneenerr la cabeza usualmente lleva más tiempo; es esenciaesencial lala
protección dedel cuelcuellloo que es hipermhipermóóvil paraa minimizaminimizaminimizar el riesgoo de lesiones.esiones.
Colocar un collaollarr semirrígidsemirrígidsemirrígido puede ayudar a logrararllo.o.

Cuando el niño essté acostado o semisensemisenttadoado, utilizar elemenementooss blandos,blandos,
rrodilodillos acolchadoschados, etc., paraa manmantener la alineacióalineaciónn correcta dee la cabeza y el
ttronco.

BrindaBrindar soporsoporte adecuadadecuado a la cabeza y cuello del recién nacidnacido al mmovilizarlo.

Es conveniente, paparraa ayudar a fortallecer llos múscumúsculos de la espalda, ccoloccaar al
niño boca abajo variaariass veces al día.

Para el trasladaslado yo y actividadeactividades (pa(paraa comeomer,r,r para viajaviajar en auto, para eell bañobaño) se
aconseja utilizar cochecitos o sillisillitass con asienasiento yo y respaldo semirrígido y
acolchado. Tanto en posición accosttadado boca arriba ccomomo semi-sentado hay que
evitar que la columna se flexione.xione.
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Contraindicaciones:

No traccionar al niño desde los bracitos para sentarlo.

No se debe sentar al niño con un respaldo en 90º hasta que adquiera control de
tronco y fuerza muscular adecuada.

Se desaconseja el uso de cocheciochecitoos tipo paragüiagüitaas os o sillas con respaldo de
tela.

Está contraindiaindiccado el uso de saltadores, caminadoaminadorreses, andadores, hamacas o
arneses, debiddebido ao a llaa sobrecarga quque genegeneran sobre una columna ineinessttabable.

Pautas para niños mayores de 2 años. Indicaciones:

En niños de 2 años os o más, se debdebee cuidacuidarr llaa posicióposición de la ccolumnolumnolumnaa cuando
eessttáánn sentados. LLa silla utilizadutilizada habitualmente debdebe cumplir lalas siguientes
ccondiciones:ondiciones:

LLa relacióelación ententre el asienasiento y el respaldo acolchado, le debdebe permitipermitir al niñoniño
essttaar sensentadado con laa espalda apoyoyada correctamente en 90º.

La alturaa del asienasiento debe permitipermitir el apoyo compompletto de los piepies enn el piso
cuando ell niño esstá correctamenamentee sentado. NunNunca debedeben quedaquedar los pies sin
apoyo, dee ser así, se debe supsupllemenementar con un ccajóajón on o soportee donddondee apoye
compompletamenamente susus pies.

SóSóloo con indicacióación profesionaesional se inician lalass actividades acuáticas o
hidroterapiaapia, para aumenaumentarr laa fuerza musculamuscularr global, adquiriadquirir paupautass de
desarrollo, eetc. Esta indiindicacióaciónn essttáá sujesujetaa aall essttadado respirattoriorio del niñniño yo y elel
control cefáliálico.

LLaa mamayoría de los niñoniños con acondroplasia nacen en familiaamilias sisin hihistoria de
bajbaja estatura. Este cambiambioo impimpredecible en la informacióormaciónn genéticcaa ess llamadollamado
“mu
baj
“mu
baj

tación de novo”. Padres nnoo aafececttadoados ququee han tenido un niñniñoo con
acondroplasia tienetienenn sólo una probabilidad discretamente mayyoor ququee la
población genegenerraal ddee tener un segundo niño con esta condición.

Los adultos ccoonn acondroplasioplasia puedepueden transmitiansmitir su condicióondiciónn y las
probabilidades son del 50% dee ssuu desdescendenciaendencia, yya que esta condición es
causada por un gen que se herredaa dde forma dominandominante (e

qu
(e
qu

sto quiere decir que
teniendo sólo una copia de esee gengen, heredada dedel padpadre o de la madre, la
condición se manifiesta)

opi
a)

opi
. Cuando ambos padres tienetienen aacondroplasia, existe un

25% de riesgo de que el bebé reciba el gen de amboamboss padres y presente una
condición más severa.

Es importante que la familia y también el niño con acondroplasia reciban
asesoramiento genético cuando llegue a la etapa reproductiva.

Acondroplasia - Información para padres, familiares y pacientes - Hospital de Pediatría S.A.M.I.C “Prof. Dr.
Juan P. Garrahan” actualizado por Padres Acondroplasia Chile. Versión para Chile.9

Asesoramiento genético:



TRANSICIÓN A LA ADULTEZ:

El proceso de transición en asiasistenciencia médica es ell pproceso por el cual un joven
con una condición crónica desardesarrolla habilidadehabilidades ys y dispone de recursos
necesarios para el cuidado dde lla salusalud durante eel paspaso dde la adolescencia a la
edad adulta. EEll pproceso de transicióansición hacia la etapapaa aduladulta debe iniciarse desde
una etapa tempemprrana de la vida.

Es importanttee en eeste períodperíodoo ayudaayudar all jjovovoveeen an an a reconocer suss fortaallezaezas yy
habilidades, asasíí ccomomo teneener proyectos y expectativvaass reales. En estta eetapaa es
necesario conversarr aspecaspectos emocionales y proyectos as a lalarrggo plazoplazo, asíí ccomo
reforzar el asesoramienamiento genético.

Al momenmomento dee la transfeerrenciencia al seguimiento con eell médico dee adultos, es
indispensabindispensablee contar conn un resumen de historia clínica ccompompleto coon todos los
anteeccedentess del pacienpaciente.

Existte mamayor riesgriesgo de obesidad, hipertensión arterial y enfermedaermedad ccaardio-
vasculaascular,r,r popor lo cuacual se deberráánn reforzar hábitos ddee vida y dieta saludabsaludables.es.

Es importanante estar atentos, dudurrante la adultezez, a, a la aparicióapariciónn de doloor een lala
región baja de la espaldespalda o lumbalgialumbalgia, llaa cuall no tratada puedpuede llevevar ar a lala
aparición de disminuciódisminuciódisminuciónn de la fuerzfuerzaa musculamuscular en los miembmiembros o paparestesiasesias
(hormigueo
aparició
(hormigueo
aparició

, sensaciósensación de pinchazo)pinchazo). Este caso requeriequerirá una evaluacióaluación del
neuróóllogo.ogo.

ReReccoordar la posibilidaposibilidad de que aparezcan ronquidos os o apneaapneass (pausas
rrespiespiratorias durante el sueño).sueño).

qu
sueño).

qu

En la mujer aduladulta,, see deben controlar los embarazos y se prefiere eell parparto porpor
cesárea.
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¿Cuáles son los cuidados en la adultez?
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OBTENCIÓN DEL CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD:

Toda persona que presenta una condición de salud que limita el desempeño de
actividades de la vida diaria y participación social, que resida en el territorio
nacional y que acredite los antecedentes biopsicosociales por los cuales
solicitará su certificación.

Lo anterior es sin distinciónn de afiliacióafiliación de salusalud del usuariusuario (Fonasa, Isapre,
Dipreca, Capredena, etc.).

Debe contaar coon RUT ya sea provisorio o definitidefinitivoo,, yyaa que se requiere para la
Inscripción enn ell RegiRegistro Nacional de la Discapacidad que llevaa eel RegiRegissttro
Civil.

Pasos a seguir:

• En el navegadoegador de ttuu computador or o tteeléfono móóvivil ingresa a
www.milicenciamedica.cl y en Trámites en Línea seleccionaa Trámite de
CertifiCertificcaciónn de DisDisccapacidad. También puedes ingingresar en https://
compin.cerofilas.gob.cl/

• IngIngresaa con tu RURUT y Clave ÚniÚniccaa (*).

• Seleccionciona la rregióegión y subccomisióomisión que te cororrespondesponda según comuna.omuna.

• CompComplleeta correcectamente el formulario de ingreso.

• AdjunAdjuntaar los informesormes: BiomédiBiomédico-Funcional; SociaSocial y de Redess de Apoyoyo y de
DesempeñDesempeñDesempeño en ComunidaComunidad (Ivadec)adec). Estos informeormes deben serr complleetadoados y
firmados popor el equipequipo de proofesionaesionales traattanantee dedel beneficiariobeneficiario. (pued(pued

omp
(pued
omp

e seser elel
pediatra, genetigenetista, ttraumatóóllogoogo, médimédicoo general, ettcc. y por cualquiercualquier
asistente socialsocial)

geneti
)

geneti
Importanante: Deben esttar firmados y venienir con timbtimbre.

• AdjunAdjunttar copiopiaa de Cédula de IdentidadIdentidad. TTambiéambién solicitann certificado de
nacimiennacimiento.

• Si la información es acepttadadaa popor Compin te llegaegarráá un correo dee notifinotificación.

• Puedes haceer seguimienseguimiento al trámite a través de la plataforma ingingrresandesando a
“historial”.

• Llegará a tu correo electróniónicoo lla notifinotificación de la resolución del trámite y
una copia en formato PDF de ttu ccertifiertificado.

* Por ser un trámite confidencial, debes conocer ttu claclave única. Si aún no la
tienes la puedes solicitar en tu oficina del Registroo CiviCivil o ChileAtiende más
cercana. Estando allá pide tu código de activación, luego ingresa a
www.claveunica.gob.cl y en unos sencillos pasos la podrás activar.r.r

** Los documentos que puedes subir son en formato PDF para el informe
Biomédico Funcional y para el informe Social y Redes de Apoyo. Para informe
Ivadec puede ser formato PDF y JPG (puedes sacar fotos con tu celular).
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INFORMACIÓN PARA ESCUELAS:

Estimados Profesores y Personal de ____________________: ___________
tiene una condición llamadllamada aacondroplasia. A. A pesapesar de que todos hemos
visto alguna vez una pepersonsonaa con esta condiciónondición, muy poca gente es
consciente de cómo esesa ffalaltaa de altura puedpuede aafectar a una vida. La
acondroplasioplasia es muy poccoo conocidaonocida, tanto desddesde un punto de vista clínico
como sociasociall y,y,y por ello, hemos decidido reunieunir lalas siguiensiguientes observaciones
y una mínimmínimaa ininformación, que intentará dar respuesta a muchamuchas de laslas
preguntass que sse pueden hahacer ttanto ustttedeedeedess como sus alumnos.alumnos.

Los niños, tanttoo een la escuela como en casa, segusegurramenamente sse momossttrarán
curiosos; es buenbueno que cuando hagahagann ppreguneguntas o comenomentarioarioss sobre la
estatura de _________________ se lleess responda de manemanerra abierta, dirrececta y honesta.
La aacondroplasioplasia es llaa fforma más frecuente de enanismoenanismo. See trata de una
alaltteeraciónn ósea de origeorigen cromosómico que se caracactteriza en quque todos los
huesohuesos largos eestán acortados simétricamente, siendsiendo dde longitudongitud
prromediomedio la columnolumna vertebral, lo que provoca un crecimienecimiento disarmónidisarmónidisarmónico
dedel cuerpcuerpo (trononco de tamañamaño ppromedio y extremidades corortas).

La accondondroplasioplasia se debe ae a un ccambio en la ininformacióormación genétigenética quque recibe
el facttor recepeptor de crecimienecimiento de fibroblassttos,, células quee hacenn que los
huesohuesohuesos crezcaan a lo largo. Esto produce una malformación een el desardesarrollo
dde loss cartílagosartílagos, con una calcificación acelerada que impidee el crecimienecimiento
normanormanormal de los huesoshuesos. LaLas personas con acondondroplasia tienetienen un toorso de
medidaa promedioomedio, las extxtremidadeemidades cortas ys y la cabeza ligeligeramenamentee másmás
grandeande, además dde otras ccaaracactterísticass ffenotípienotípicas más os omenos rregulaegulaegularres.es.
El gen quque provocaa la acondondrroplasioplasia ha sidsidoo descubiertto yo y los avanances een lala
investigaciótigación son cadadaa vez más esperanzadoanzadores. MuchaMuchas personasonas en todoodo
el mundmundo eestán trabajandabajando para que la posibilidaposibilidad de un medimedicamento
eeffectiectivvo sea rreal.eal.

Hay más de 400 tipotiposs didiferentes de displasias esquelétiéticcas congéniongénitas (todas
causantes de enanismoenanismo)) ddee las cuales unas 252500 aproximadamenximadamenttee están
tipificadas actualmenactualmente, la acondondroplasioplasia es la más común de todas.odas.

La acondondrroplasioplasia es un desorden genétigenético dominandominanttee, pepero
aproximadamenximadamente el 90% dee llooss niñoniños con accondondroplasia no tienetienen hihistoria
de ella en sus familias, apaapareciendeciendo como ununa mutación espontánea, que
tiene lugar por azar en uno dee ccadada 25.000 nacimiennacimientos aproximadamente.

Los adultos con acondroplasia miden entre 1.20 m y0 m y 1.35 m de altura, pero
actualmente se puede hacer una operación ququee consiste en alargar los
huesos de los brazos y las piernas. Los niños son intervenidos
quirúrgicamente entre los 10 y 12 años, y pueden crecer hasta 30
centímetros. De momento es el único método que existe para conseguir que
los huesos crezcan. Hay medicación para desórdenes de crecimiento de tipo
hormonal (por ejemplo, los hipofisarios)

pa
hipofisarios)

pa
, pero no para la acondroplasia.
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La expectativa de vida y el coeficiente intelectual de las personas con
acondroplasia son los mismomismoss que los de las peperrsonasonas de talla promedio, a
pesar de que los niños coon esstaa condición suesuelen teneener un desenvolvimiento
motor lento cuando son bebébebés as a causa de lalas ppropooporciones de su cuerpo.
Hay una seriserie de problemaemas deriderivados de laa aacondondroplasia, a lo largo de la
vida, comomoo otitis frecuentes, problemas con laa columna, torcedura de
piernas, apneaapneass en ocasiones, pepero la calidad de vida de los niñoniños puedepuede
mejorar ccon un seguimienseguimienseguimientto médimédico adecuado.adecuado.adecuado.

Desde un punttoo dde vista social, las personas conn aaccondondroplasioplasia cconvionviven
siempre con ununa serie de problemaemass debidodebidos a la existtencienciaa eenn nuestra
sociedad de clichéclichés y prejuicioejuicios culturales e hihissttóricos que pepersisten hoy en
díadía. Un hahalo “cómiccoo” o “

ejuicio
“

ejuicio
farandulesco” rodeodea aa a las pepersonas con

aaccondondroplasiaoplasia, que puedpuede ser doloroso y traer consigonsigo problemaemas vitales
mumuy serioserios para todaodas ellas.

LLa escuelaescuela, comomo lugar dee fformacióormación primera papara todas las perrsonassonas, haha
de seser especialmenespecialmente cuidadoscuidadosa con todo lo quque tiene quque vver con la
conciencionciencia étiética e inculccar ar a los niños desddesde el primerr momenmomento un
sentimiensentimiento dde respeto y ttoolleerancia para coonn lalass personas diferenentes. En
eeste sentido deseamos hacer una serie de reflexiones o consejoonsejos que
puedapuedapuedan hacerr más fácil la convivencia y la adaptación de los niñoniños con
aacondondroplasia. La palabrra “enano”, en primeprimer lugar,r,r es difícidifícil de utilizautilizar,r,r a
pesar de ser la más clarra ya y descriptiva, popor todaodas sus connoonnotacionesacionesaciones; hayhay
otros términoérminos papara referierirrse ae a ellos ququee puedepueden sonar menomenos despectidespectidespectivvos,os,
como “pe“persona pequeñapequeña” o” o “de tallalla pequeña”pequeña”, ququee las perrsonasonass con
acondroplasioplasia prefierreen por no tener lla carga negatinegativvaa de “enano”.“enano”.

pe
“enano”.

pe

LoLos aduladultos tiendetienden a sobreprottegeeger y ar y a ttrraattaar como a bebés as a los niños que
paparecen pequeñospequeños, y en ocasiones son menos exigentess ccon elellos que con
otros niños de la mismmisma edad. Ante los adultos, un niñniñoo dde estatuaturraa más baja
se comporta a menudo ddee fformorma más propia dee llaa edaedad que apaaparrenttaa que de
la edad que tientienee realmente, y actúactúa como si fuera más pequeñoo porquque es
una buena manemanera de evitar riñas y responsabilidades y dee recibiecibir másmás
atención. EEsstte comportamiento, a la larga, lle puede causaausar pprroboblemasemas
importanttees enn su desarrolollo: ffalaltta de autoafirmaciónoafirmación, dependencidependenciaa dde los
padres, una imagen negativva ddee ssí mismo. Sii hahay algún trato especial que
querríamos para ____________________, eess que intenten, enn todas las situaciones que
sea posible, tratarla/o de acueacuerddo con su edad yd y nno por su altura; tanto los
maestros como los padres han de ser conscienttes del efecto que la talla de
______________________________________ puede tener en sus relaciones coonn ella/él, y deberían evitar
que se convierta en la mascota de la clase, o que sus expectativas sean
menores.
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En general, y también como resumen, desearíamos que tengan en cuenta
los siguientes puntos en el trato con __________:

• Recuerden a los otros niñoniñoss quque la/lo tratenn segúsegún su edad y no según su
altura.

• Dejen quque haghaga tantas cosas por sí misma/misma/o ccomomo sea posible. Hay que
animarla/animarla/
Deje
animarla/
Deje qu
animarla/

ququ
animarla/

qu
o paparraa que sea totalmente independiente. Muchas veceess habrá queque

encontrarr una manemanera crreatieativa dde llegar ar ar a algúalgúalgún lado o de rrealizaealizarr algunaalguna
tarea. PuedPuedee ser tann sencilsencillo como arrimar unn esescalón. Es imporimporttantee que
haga estas cosaosass sin ayuda. Animen también a llooss ototrros niñoniños as a que le
permitan hacerr las cosas sola/o;; elelllooss siempsiempre intentan ayudaayudarr, y, yr, yrr, yr nno se dan
cuenta de ququee en muchass oocasioneasiones eso no ess buenbueno para laa ototra persona.

• NNoo dejedejen que los otrros niños la/o levanten en el aire; ees una cososa que hacen
aa menudomenudo, porququee les hace gracia que un/a compañeompañerro/a suyo/o/a siga tanan
pequeño/pequeño/pequeño/a y lo/

qu
o/
qu
aa puedan alzar.r.r Además, no solamente la/la/o harrá serr másmás

“bebé“bebé“bebé
pequeño/
“bebé
pequeño/pequeño/
“bebé
pequeño/

”” sino quee puede ser peligpeligroso: los niños con acondroplasioplasia se puedenpueden
lesionaesionar la columnolumna vertebebral mámás fácilmentee que llos otros niñoniños ys y se podría
herir si la/o dejadejaran caer.r.r

• SSi les hacen formaormar en fila para subir o bajar escaleras, mirenn de no poneponer a
____________________________ delandelante. Los escalones son altos para sus piernapiernas y tardda más
een subisubir y bajarr..r.rr.r Los niños sse suelen empujar yr y ella/é

pa
ella/é
pa

l se podrípodría haceer daño.
• Los niñoniños con accondroplasioplasiaa sudan más ququee loos otros y neccesitan eexpulsarxpulsar

el calorr corporal, popor ello suesuelleen beber más.más.

• __________________________________ seguramenamente tardaráá mámás tiempo en dedessvvestirse y een utilizar elel
baño.baño.

• ComComo sus extremidadeemidades son más cortas y la cabeza es mámás ggrrande y pesa,
suelen caerse a menudomenudo. Excepto por alguna raspaduaspadura dde másmás, no es
motivo de preocupación.eocupación.

• Los niños coon hipochipocrecimiento tienen bastantes problemas de obesidadobesidad, porpor
ello es imporimportanante que ya de pequeños se accoostumbren a adquiriadquirirr hábihábitos
correctos as a la hohora de comeromer; a; a pesapesar de quque llos niños son mámás actiactivos y
queman más calorías, la cantidaantidad que nenecesiesita ________________________________ para su
desenvolvimiento físico es ininferioerior ar a la de los niñoniños de su edad.

• Les agradeceríamos que se fijen si necesita ayudayuda para hacer cosas que los
niños de su edad hacen independientemente; si hahayy actividades físicas, a la
hora de jugar o de trabajar en clase, que están restringidas para ella/él
debido a su talla, o si su campo visual en la clase es el adecuado. Algunos
problemas son fáciles de resolver con una caja resistente, taburetes o una
escalera de tijera. Piensen que hay obstáculos físicos que, con todo y no ser
significantes, se pueden superar con una pizca de ingenio y capacidad de
recursos.
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• Cualquier niño necesita sentirse seguro en los lugares donde pasa el
tiempo, tanto si es en casa, como en la guardería, en la escuela y,y,y
finalmente, en el mundo.. SSi see producen burlaburlas os o ataques verbales que van
más allá de lo que es normanormal ententre los niños os o quque están relacionados con
la condición de ________________, los maestros os o aduladultos as a quien corresponda
habrían dee eestar informadosormados; laa supervisión dee uun aduladulto suele poder frenar
las batallaallass y burlas antes de que lleguen a ser ggrrandes.andes.

• Cuando een llos textos apaaparrezcan referenciaenciaencias as a los “enanos“enanos” o” o “enani“enanitos”os”
tengan cuidadcuidado de ququee ello no sea motivo paraa risarisas o burlasburlas, ququee no hahaya
una identificacióaciónn ententre __________________________ y el personaje ddee cuencuento.

• Tengaengan en cuencuenta, cuandoo obserobserven quizás ununaa charlataneríaneríaa excesiva, que
es bastantte frecuenecuentte que estos niños intenentten desardesarrrollar,r,r como
memeccanismanismo de compensaciónompensación, relaciones estrechas ccon sus amigosamigos, y una
vvertienertientee social quque para ellos es mucho más importanttee que la pedagógipedagógipedagógica.a.
Crreemoeemos que serísería muy conveniente que, antes de empezaempezar _________________________ sus
clasesclasesclases, hubieraa una explicacióaciónn en todas las aulas sobre eesta/e niña/niña/niña/oo que
va a seser su compañeompañera/

xpli
a/
xpli

o yo y que tiene una ccondicióondición que hahace quque crezca
menomenos que ell resto. Contaar quee es en todo normalnormal, un/

qu
un/
qu
a niño/niño/a comomo ellos,

que hha nacidonacido, así como ototrroos pueden no escuchaescuchar,r,r no veer,r,r algunoalgunos son
momorenosenos, otroos rubios, todos diferentes. Expliquen que este/aa niño/niño/

alguno
niño/
algunoalguno
niño/
alguno

aa es así,
nno esstá enfermo/aermo/a, sólo es diferente en la altura, pero iguaigual que elellos en
ttodoodo. CCreemos que estass charlacharlas podrían evivitar el primer choquchoque brusbrusco o
problemaemas que podríann apaaparecer por unn descuiddescuido y quque habríhabríaa que
solucionasolucionar de manemanera mámáss difícidifícil después.después.

• Es convenieneniente, y quizáquizás aún más necesarioesario, tener ununaa charla coonn los padres
de ototros niñoniños del collegiegio yo y en especial de susus compañeompañerroos para que
ttambiéambién sepasepann enfrentar y respondeesponderr adecuadamenadecuadamente las pprreguneguntas de sus
hijohijos y así evitar mamalos momentos a _____________.

Todos sabemos que nuessttrraa sociedad tiende a juzgajuzgar a las personasonass por su
apariencia físifísicca ya y que el no coincidioincidir con llos patrones culturales dde lo buenobueno
o lo malo o llo belbelllo o lo feo puede ser muy doloroso. Hacer conscienonscienttees as a los
niños de ququee hahay valores más importantes, ccomomo la honestidadtidad, laa vvalentía,entía,
la amistad od o laa bondad, es enriqueenriquecedor,r,r no sóllo para los niñoniñoss difeerrenentes,
sino para todos los niños.

Animar a que desarrollen susus taalentos en los didifeerentes campos, aquellas
habilidades en que destacan, decirles que todo eel mundmundo es capaz de hacer
algo por los demás, es tan importante como ququee se aprendan la tabla de
multiplicar.r.r Fomentar la autoestima, la apreciación realista de sus
posibilidades, hacer seres humanos independientes, felices y bien
adaptados, es tarea que se realiza a lo largo de una serie de imperceptibles
detalles, en un trabajo constante, diario, cotidiano.
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Quizá parezca, al proponérselo como un objetivo, tarea fuera de nuestro
alcance, quizá “así somos los humanos” sea la tentación que todos tenemos
cuando pretendemos cambiaambiarr el mundo. Peroo, paparra una sola persona (y una
persona es un mundo dee allegríegría o de tristezaa cuandcuando siente), esa sucesión
de signos y de intentos, puedpuedee seser fundamenfundamenttal.. ActuaActuar en el patio de recreo,
en la claseclase, es actuar en eell mundmundo entero. EEs eel principio...principio...

Les agrradeadecemoemos desde este momento todo el interés y eell deseoo dede
cooperarr quque hahan mostradado yo y ttodosodos, todoodoss esoesoesos pequeños momenmomentos ys y acttosos
cotidianos eenn que vvaan an a enseñar a nuestross hijohijos a ser mejomejorres seseres
humanos.

P.D. Esta cararttaa de introduoducccióción a la acondroplasioplasia para las escuelaescuelas es un
modemodelo genegeneral escrittoo por la Fundación ALPE ACONDROPLASICONDROPLASICONDROPLASIA de España
yy adapadaptadado para ChiChile por Padres Acondroplasia ChiChile, y a elellos pueden
dirigidirigirsee para cualquiecualquier consulta a hola@acondro.cl



Acondroplasia - Información para padres, familiares y pacientes - Hospital de Pediatría S.A.M.I.C “Prof. Dr.
Juan P. Garrahan” actualizado por Padres Acondroplasia Chile. Versión para Chile.17

Certificado de aptitud para actividades físicas:

Ciudad ………....., ......... de ....................... de ........... .

Certifico que ....................................................................... Cedula N°N°. ..…………………….. de …….....
años de edad, cuya historioriaa clíniclínica queda en mmi podepoder,r,r ha sido examinado/a
clínicamente en el día dee laa fechaecha, a las ……...…….... hs.hs.; y aparece en condiciones
de realizaealizarr actividadess físifísicas, recreatieativvas/deportias/deporti

apa
as/deporti

apa
vas, que deben

correspondeesponder a su edad, sexo, grado de madumaduracióación y desarrollo.

Observacionesaciones: nno puede rrealizaealizarr movimienvimienvimienttoos que impliquenn pasapasarr ell pesopeso
del cuerpoo sobsobre la ccabezabeza (roll adelante y atatrás, …..........................)…..........................)

implique
…..........................)

implique pasa
…..........................)

pasapasa
…..........................)

pasa peso
…..........................)

peso
, ni

provocar hiperhiper- flfleexión o hiperextensión de la ccabezabeza (zambullida(zambullidas de
cabeza, …..........................…..........................) y debe evitar depordeportes con riesgriesgo de impacimpacto.

..................................................................................................................................................................................................................... ........................................................................................................................................................................................................................

FirmFirma y ccédula dedel padre/madre Firma y timbre del médimédico.
oo rresponsabesponsabesponsable legal.egal.
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hola@acondro.cl

acondro.clacondro.cl

www.acondro.cl


